Obzor Zdr N 2005; 39: 47-53

47

PODPORA STARSEM OB IZGUBI KRITICNO BOLNIH
OTROK V ENOTAH INTENZIVNE ZDRAVSTVENE
NEGE IN TERAPIJIE

SUPPORTING PARENTS WHEN THEY LOSE CRITICAL ILL CHILD IN INTENSIVE
NURSING AND INTENSIVE CARE UNITS

Simona Baznik

KLJUCNE BESEDE: kriticno bolni otroci; enote intenzivne
zdravstvene nege in terapije; starSi; v druZino usmerjena
zdravstvena nega; smrt otroka; Zalovanje; podpora medi-
cinskih sester

IzvleCek — V clanku so na teoreti¢ni ravni obravnavana do-
Zivljanja starsev in kriticno bolnih otrok v enotah intenzivne
zdravstvene nege in terapije. V pregledu literature so sprem-
ljani kriticno bolni otroci in njihovi starsi med bivanjem v
enotah intenzivne zdravstvene nege in terapije, med spozna-
njem, da bo otrok umrl in pri sami smrti. Avtorica je pregled
literature opravila z namenom, da bi se izboljsala kakovost
aktivnega spremljanja starsev kriticno bolnih otrok in umr-
lih otrok v enotah intenzivne zdravstvene nege in terapije,
ter z namenom, da bi podala predloge za uspesnejse delova-
nje v praksi in za izobraZevanje osebja.

Opisani so strahovi in neuspehi, s katerimi se soocajo starsi
ob spoznanju, da bo njihov otrok umrl, ter delo medicinskih
sester in drugih zdravstvenih delavcev v enotah intenzivne
zdravstvene nege in terapije. Uporabljena je teorija skrbi Jean
Watson.

V zakljucku avtorica svetuje zdravstvenim delavcem, kako
naj ravnajo ob dogodkih, kot je smrt otroka, in oblikuje pred-
loge za kakovostno spremljanje starsev ob smrti otrok in po-
zneje v Zalovanju.

Uvod

»Je jutro. In dan. Pride vecer. Potem temna noc.«

V diplomskem delu sem zapisala, da se v poklic-
nem smislu Se nisem srecala s smrtjo. Danes to na Za-
lost ne drZi ve€. Tudi sama delam v enoti intenzivne
nege za odrasle, kjer se pogosto srecujemo s smrtjo in
umiranjem. Vsaka smrt je zastraSujoca in me na neki
nadin prizadene. Kaj obcutijo svojci umrlih, zlasti umr-
lih otrok, pa kot poklicna opazovalka verjetno ne bom
mogla nikoli opisati.

Leta 1996 je bilo v Sloveniji 18.959 rojstev. Od te-
ga je umrlo 165 otrok (zgodaj neonatalno umrli — 42,
pozno neonatalno umrli — 11, antenatalne smrti od 28

KEY WORDS: criticaly ill children; critical nursing and cri-
tical care units; parents; patient-focused care; death of a
child; mourning; nurses support

Abstract — The article deals with experiences of parents and
critically ill children on intensive care units. In the literature
survey, critically ill children and their parents are being
followed during their stay in the intensive care unit, at the
moment when the parents learn that their child is going to
die and at death itself. The purpose of the literature survey
was to improve the quality of active attendance to the
parents of critically ill and dying children in intensive care
units, as well as to be able to form propositions for better
practice and for staff education. The article also describes
fears and feeling of failure the parents are confronted with
when death of their child becomes imminent, as well as the
work of nurses and other health professionals in intensive
care units. Care theory of Jean Watson was used. In the end
the author gives advice to health workers regarding their
reactions when a child dies, and forms proposition for
qualitative attendance to the parents when their child dies
and during the mourning process.

tedna naprej — 78, zgodaj neonatalno umrli brez letal-
nih malformacij — 27, pozno neonatalno umrli brez
letalnih informacij — 7), mrtvorojenih ali pa umrlih
med porodom je bilo 241 (mrtvorojeni — 110, intra-
uterina smrt v 22-27 tednu nosec¢nosti — 33, mrtvoro-
jeni brez letalnih malformacij — 98). (Verdnik in Pajn-
tar, 1998).

Ce ljudje samo pomislijo na Custva in skrbi starSev,
ki spremljajo tragedijo, kot je smrt lastnega otroka, so
lahko prepricani, da so ti star§i s tem preZiveli eno
najhujsih stvari v svojem Zivljenju. Nihce, ki Se ni bil
v njihovem poloZaju, ne more z zagotovostjo trditi,
kaj je bilo tem starSem najbolj v pomoc; katero deja-
nje, beseda ali le majhna pozornost.
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Vsi ti starsi, ki jih je veliko glede na Stevilo prebi-
valcev v Sloveniji, zagotovo potrebujejo pomoc in
podporo tudi s strani zdravstvenih delavcev. Ce ima-
mo v mislih kriti¢no bolne otroke, so prav oni tisti, ki
S0 prvi ob prizadetih starSih.

Namen c¢lanka je na teoreti¢ni ravni predstaviti do-
Zivljanja starSev in otrok od sprejema v enoto inten-
zivne zdravstvene nege ali intenzivne terapije, ob spo-
znanju, da bo otrok umrl, pri sami smrti in kasneje v
Zalovanju; in ugotoviti, kaj lahko za kriti¢no bolne
otroke in njihove starSe storijo zdravstveni delavci in
kako jim lahko pomagajo v procesu Zalovanja.

Metode in postopek dela

Pregled literature je potekal v mesecu novembru in
decembru 2002, ciljni pregled literature pa v mesecih
december 2002, januar in februar 2003. Od 3.000 za-
detkov v osnovnem iskanju jih je 34 uporabljenih v
diplomskem delu (Baznik, 2003). Pregled literature je
bil opravljen v specializiranih bazah znanj, in sicer
Eifel, Science Direct in Ebsco Host.

V pregledu literature so spremljani kriti¢no bolni
otroci in njihovi starSi med bivanjem v enotah inten-
zivne zdravstvene nege in terapije, med spoznanjem,
da bo otrok umrl in pri sami smrti. Avtorica je pregled
literature opravila z namenom, da bi se izboljSala ka-
kovost aktivnega spremljanja starSev kriticno bolnih
otrok in umrlih otrok v enotah intenzivne zdravstve-
ne nege in terapije, ter z namenom, da bi podali pred-
loge za uspesnejSe delovanje v praksi in za izobraZe-
vanje osebja.

Teoreticna izhodiséa

Znacilnosti kriticno bolnih otrok in povezava
s teorijo

Kfriti¢no bolni otroci in njihove druZine imajo po-
sebne potrebe in te so za zdravstvene delavce zagoto-
vo izziv (Olfield, 1993).

Zdravstvena nega kriti¢no bolnih otrok temelji na
dobrem opazovanju otrok in nadzoru nad njimi ter hi-
trem in pravilnem ukrepanju. Spremembe pri otrocih
so lahko bolj nagle in usodne kot pri odraslih bolni-
kih, predvsem zaradi anatomskih, fizioloskih, psiho-
loskih in socialnih posebnosti otrok glede na njihovo
starostno obdobje (Krafovec in Kranjec, 2001).

Kadar je otrokova bolezen neozdravljiva in kadar
je zdravljenje predvsem simptomatsko, je bolje, Ce se
alne simptome in potrebe in se ne drzijo zgolj stan-
dardov (Goldman in Burne, 1994).

Pri kriti¢no bolnih otrocih se zdravstveni delavci
ponavadi sreCajo s Stevilnimi teZavami. Vsakemu iz-
med njih morajo posvetiti dovolj ¢asa in pozornosti,
prav tako pa ne smejo zapostaviti potreb otrokovih
starSev. Simptomi so lahko povezani z osnovno bole-

znijo, zdravljenjem ali pa s spremljajo¢imi bolezni-
mi. SkuSajo naj ugotoviti, kaj v resnici predstavlja te-
Zava za kriticno bolnega otroka in kaj za njegove star-
Se ter kaj kot teZavo pojmujejo sami. Ko teZave iden-
tificirajo, lahko izdelajo plan zdravstvene nege. Pri
zdravljenju pa morajo biti pozorni tudi na stalen na-
predek, da ga lahko prilagodijo spremenjenim situ-
acijam (Goldman in Burne, 1994).

Cilj spremljanja otrok v intenzivni zdravstveni ne-
gi je spremljanje, podpora in ponovno vzpostavljanje
vitalnih funkcij kritiéno bolnih ali poSkodovanih do-
jenckov, otrok in mladostnikov. Za doseganje tega ci-
lja morajo imeti zdravstveni delavci, ki so zaposleni
v enotah intenzivne zdravstvene nege in terapije (EIZN
in EIT) za kriticno bolne otroke, strokovno znanje in
spretnosti, da lahko zagotavljajo optimalno zdravlje-
nje in zdravstveno nego. Ta nacela so podobna tudi
pri intenzivni oskrbi odraslih, razlika pa je v naravi
bolezni, ki povzroci pri otroku kriti¢no bolezen; ne-
zrelost otrokovih organskih sistemov, prisotnost pri-
rojenih nepravilnosti in nebogljenost. Vse to zahteva
specialno opremo, postopke in znanje (Sinclair, 1997).

Ena od primernih teorij za obravnavo kriti¢no bol-
nih otrok bi lahko bila teorija skrbi Jean Watsonove.
Z uporabo teorije skrbi postane zdravstvena nega
umetnost zdravljenja, ki omogoca izraZanje Custev in
razvijanje duhovnega jaza ter prinasa notranje zado-
voljstvo. V svojem bistvu je transpersonalna skrb na-
¢in izvajanja zdravstvene nege na moralen nacin s po-
udarkom na spoStovanju ¢lovekovega dostojanstva
(Watson, 1985 in Watson, 1996 cit. po Urbancic,
2002c).

Teorija skrbi za ljudi omogoca osnove za zdravil-
no delovanje, ker ponuja konkretne teoretine osno-
ve zdravstvene nege za podporo in argumentiranje ne-
nasilnih in manj neprijetnih zdravstvenih meritev
(Chadwick, 1999 cit. po Urbanci¢, 2002c). Pri kritic-
no bolnih otrocih so komplementarne in alternativne
metode tiste, ki uresnicujejo teorijo skrbi. Veliko me-
dicinskih sester, ki delujejo na podrocju zdravstvene
nege otrok, uporablja kombinacijo teorije skrbi in
komplementarnih in alternativnih metod (risanje, aku-
presura, molitev, pripovedovanje zgodb, branje, tera-
pevtski dotik, glasba ...) za spodbujanje zdravilnega
delovanja.

V druZino usmerjena zdravstvena nega

Pri obravnavi kriticno bolnih otrok naj bi zdrav-
stveni delavci vkljuCevali potrebe celotne druzine. V
druzino usmerjen pristop podpira druzine v njihovi
naravni primarni skrbstveni vlogi in sprejemanju
odlocitev z oblikovanjem edinstvene moci posame-
znikov in druZin. Sistemi storitev in osebja naj bi pod-
pirali, spostovali, spodbujali in stopnjevali mo€ in
kompetence druzine (Johnson, McGonigel, Kaufmann,
1989 cit. po Urbanci¢, 2002b; Wong, Wilson, 1995
cit. po Urbancic, 2002b).
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Filozofija v druZino usmerjene zdravstvene nege
pri delu z otroki prepoznava druZino kot stalnico v
otrokovem Zivljenju, medtem ko se sistemi storitev in
osebja menjajo. Upostevajo se potrebe celotne druZi-
ne — vseh ¢lanov in ne le otroka (Urbancic, 2002b).

Zdravstvene ustanove lahko podpirajo te spremem-
be z vkljuevanjem nacel v druZino usmerjene zdrav-
stvene nege v osebje (v njihovo upravljanje in prakso),
z zagotavljanjem posluSanja in podporo posamezni-
kom, z v druZino usmerjenimi sposobnostmi in raz-
poloZenjem ter s stabilnostjo v druzino usmerjene
zdravstvene nege. Veliko teh sprememb je lahko pod-
prtih tudi z raziskovanjem odnosov med v druZino
usmerjeno zdravstveno nego, trajanjem bivanja in izi-
dom zdravljenja (Ahmann in Johnson, 2000).

Spremljanje umirajocih otrok

... Ce otrok umira, je bistvenega pomena, da umre
kot oseba, kot posameznik, in ne kot Se en bolnik ozi-
roma Stevilka (Davies, 1977 cit. po Brown in Wad-
dington, 1993).

Ko je otrok kriti¢no bolan in names$¢en v EIZN in
EIT, se starSi soocajo s stresom. Njihovi najvec;ji stra-
hovi so povezani z vpraSanji, ali bo njihov otrok pre-
Zivel ali ne (Miles, 1979 cit. po Brown in Wadding-
ton, 1993). Vznemirjeni so tudi zaradi okolice in spre-
membe v svoji starSevski vlogi. Ko so njihovi straho-
vi potrjeni in izvedo, da je malo verjetnosti, da bo nji-
hov otrok preZivel, lahko zacnejo s »slutenjskim Za-
lovanjem« (Lindermann, 1944 cit. po Brown in Wa-
dington, 1993).

Slutenjsko Zalovanje je podobno fazam Zalovanja,
kot jih opisuje Kiibler-Ross (1973 cit. po Brown in
Waddington, 1993):

1. zacetni Sok in zanikanje;

2. obcutki jeze, besa in zavisti;

3. barantanje oziroma poskusi premostitve neizbez-
nega;

4. depresija, v kateri se predhodna jeza spremeni v Za-
lost in obcutke velike izgube;

5. kon¢no sprejetje, ki vkljucuje zmanjSanje predho-
dne vznemirjenosti in ponovno razvijanje.

Poleg tega lahko starsi doZivljajo tudi krivdo, obcut-
ke neuspeha in izgubo kontrole nad vedenjem. Lahko
imajo obcutek, da niso uspeli kot starSi, da niso spo-
sobni zagotoviti otroku odraslosti in to jim daje ob-
cutek nemoci (Brown in Waddington, 1993).

Pomemben nacin pomoci starSem je, da jih zdrav-
stveni delavci spodbujajo, da preZivijo ¢im vec Casa z
otrokom ter se vkljucujejo v nego otroka, kolikor je
to mogoce. Star§i so pogosto negotovi, ker so pod stal-
nim nadzorom osebja, poleg tega pa se pocutijo nela-
godno tudi zaradi opreme v intenzivnih enotah zdrav-
stvene nege, cevk in Zic; tako postane zanje tudi me-
njava plenice zahtevno opravilo.

MoZnost, da zadovoljijo potrebe glede Zivljenjskih
aktivnosti pri svojem otroku, jim bo pomagala izpol-
niti njihovo starSevsko vlogo in pridobiti samozavest.
Obcutili bodo manj neuspeha, ¢e se bodo zavedali, da
lahko skrbijo za svojega otroka, kolikor je v njihovi
moci (Brown in Waddington, 1993).

DoZivljanje starsev in otrok ob bliZnji smrti

StarSem je tezko spremljati otroka, zlasti ¢e se mu
zdravstveno stanje poslabsuje. Ko je Ze znano, da otrok
ne bo prezivel (npr. ko je mozgansko mrtev) in na-
daljnje zdravljenje ni ve€ mogoce, se morajo starsi za-
vedati, da imajo Se vedno moZnost odloCanja glede
otrokove smrti. Le izjemoma so star$i Ze doZiveli smrt
lastnega otroka, zato so negotovi, kaj se od njih pri-
Cakuje. StarSi lahko zahtevajo, da se njihovega otro-
ka krsti ali pa opravi druge verske obrede. Lahko iz-
razijo tudi Zeljo, da otroka pred smrtjo odpeljejo do-
mov.

Ko se otrokovo zdravstveno stanje tako poslabsa,
da je smrt neizbezna, naj bi zdravstveni delavci star-
Sem omogocili kar najvec zasebnosti. Star$i imajo lah-
ko zeljo, da se od otroka poslovijo vsi svojci in prija-
telji ali pa Zelijo slovo opraviti sami. Nekateri starsi
Zelijo leZati ob otroku, ko le-ta umira ali ga drZati za
roko. Nekateri izmed njih pa se ne morejo soociti s
smrtjo svojega otroka in niso prisotni ob smrti. Ti stars$i
to kasneje navadno obzZalujejo in imajo obcutek, da
so otroka zapustili, ko jih je potreboval (Brown in
Waddington, 1993).

Ko otrok umre, lahko star§i pokaZejo razli¢no in-
tenzivne Custvene odzive; lahko kri¢ijo, potiskajo
otroka stran in jocejo ali otopijo.

Ne glede na odziv, morajo star$i umrlih otrok dobi-
ti podporo in pomiritev s strani zdravstvenih delav-
cev. Pomembno je, da se zdravstveni delavci zaveda-
jo dogajanja, tudi Ce je smrt pri¢akovana. Ko se zgo-
di, lahko deluje zelo pogubno na vse, zlasti pa na star-
Se umrlega otroka (Brown in Waddington, 1993).

Prav gotovo pa zahteva negovanje umirajocih otrok
tudi od zdravstvenega osebja veliko energije, ¢asa in
spretnosti. Ugotavljanje otrokovih potreb in potreb
druZine je eno najbolj zahtevnih in Custveno tezkih
dejavnosti (Robbins, 1989 cit. po Brown in Wadding-
ton, 1993).

Nekatere medicinske sestre obcutijo neuspeh, ko
umre otrok, ki ga negujejo. Tudi one gredo skozi
proces Zalovanja, vendar se faze zZalovanja razhajajo
od faz Zalovanja, skozi katere gredo starsi in svojci
umrlega otroka. Custva, kot so: jok, strah, jeza, so za
medicinske sestre sprejemljiva, kljub temu pa so le-te
pogosto prepri¢ane, da ne smejo pokazati svojih Cu-
stev.

IzraZanje Custev ni znak slabotnosti. StarSem je v
veliko pomo¢, ¢e vidijo, da zdravstvenim delavcem
ni vseeno ob spremljanju njihovih otrok (Brown in
Waddington, 1993).
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Spremljanje Zalujocih starsev po smrti otrok
ob pomoci zdravstvenih delavcev

Smrt novorojencka obicajno pretrese poklicne opa-
zovalce, $e toliko bolj pa starSe oziroma druZino. Ziv-
ljenje teh starSev se spremeni in ni nikoli ve¢ taksno,
kot je bilo. Razblinijo se njihovo upanje, sanje in na-
¢rti za prihodnost (Skoberne, 1997).

Tudi zdravstveni delavci se morajo soociti s smrt-
jo, kar je Ze samo po sebi teZavno. Se vec, pomagati
morajo starSem, ki doZivijo izkuSnjo izgube in se spo-
prijemajo z zalovanjem. Osebje je ob perinatalni smr-
ti mo¢no obremenjeno s svojimi custvi in odzivi, ven-
dar so v tem obdobju prav oni tisti, ki so najprej po-
klicani za to, da dajo ustrezno podporo starSem in so-
rodvnikom (Velikonja, 1997).

Ce starsi izgubijo novorojencka, imajo tudi zdrav-
stveni delavci velikokrat tezave, kako naj jim to po-
vedo. V raziskavi o izkuSnji pogovora z osebjem po
otrokovi smrti so starsi le tega moc¢no skritizirali (Whi-
te, 1984 cit. po Velikonja, 1997). Poudarjali so, da so
dobili premalo informacij o preiskavah po smrti, pre-
malo so izvedeli o vzroku smrti, posledicah za mater
in zlasti 0 moznosti ponovne zanositve.

Tudi zdravstveni delavci sami pogosto niso zado-
voljni s tem, kar sami lahko storijo. Mnogi menijo, da
niso dobili ustreznih informacij, kaj naj v takem pri-
meru recejo in naredijo, da bi Zalujo¢i druZini ponu-
dili tisto, kar potrebuje (Thomas, 1996 cit. po Veliko-
nja, 1997).

Pogovor z Zalujo¢imi starSi naj bo poSten in odkrit.
V¢asih so zdravstveni delavci, ki morajo starSem spo-
rociti, da je njihov otrok umrl, v skusnjavi, da resnico
nekoliko prikrojijo, da bi s tem olajSali novico. Na Za-
lost ta zgreSena namera povzro€i pri starSih zbega-
nost namesto soocanja z izgubo (Kirk, 1984 cit. po
Mander, 1994). Nudenje podpore pogosto pomeni in-
formiranje starSev o moznostih glede njihovih potreb
in podpiranje njihovih odlocitev, ne glede na situaci-
jo. V&asih so moZnosti odloc¢anja zelo omejene in se
morajo druZine zelo pazljivo odloditi, kaj je pomemb-
no, kaj je izvedljivo in kaj je prav. Sprejeti morajo
odlocitve, ki bodo dolgoro¢no vplivale na celo druZi-
no (Trapp, 1994).

Osebna prepricanja, vera in kultura starsev,
povezana s smrtjo otroka

Vedenje posameznika glede smrti je izredno zaple-
teno in je povezano s ¢lovekovo kulturo; ta vkljucuje
psiholoska, socialna in verska prepri¢anja (Firth, 1993
cit. po Mander, 1994).

Duhovna dimenzija zdravstvene nege je lahko ze-
lo pomembna za verne starse, ker vkljucuje zavest o
vplivu Boga na njihovo Zivljenje. Nudi jim oporo z
znacilnimi razmisljanji, simboli, besedami in obredi
(npr. krst otroka) (Skoberne, 1997).

Zdravstveno osebje naj uposteva tudi druge kultu-
re in vero in naj bo zalujo¢im v pomoc¢, ne glede na

njihovo verovanje in Zelje v zvezi z umrlim. Prav ta-
ko pa se morajo zavedati, da imajo tudi starsi, ki ne
verujejo v nobenega izmed bogov, vero v nekaj. Tudi
njihove odlocitve in njihov kulturni nazor je vreden
spostovanja. Firt (1993, cit. po Mander, 1994) poudar-
ja pomen umivanja in oblacenja umrlega otroka.

Skrb za umrlega otroka oziroma pomoc njegovi dru-
Zini nikoli ne bo lahka in ne bo popolnoma resila stisk
in bolecin starSev, lahko pa pripomore k ohranitvi in
povrnitvi duSevnega zdravja.

Parkers (1981, cit. po Velikonja, 1997) poudarja,
da je skrb za neozdravljivo bolne bolnike izredno stre-
sna. Stres izhaja iz tezav, ki jih s sabo prinaSa smrt, pa
tudi iz mnoZice obkrozujocih problemov, kot so po-
govor o smrtni naravi bolezni, zahteve po informaci-
jah in drugo.

Po otrokovi smrti nastopijo pri zdravstvenih delav-
cih splos$ni obcutki krivde. Zdravstveno osebje lahko
podvomi v zdravstveno nego, obcuti lahko osebno
krivdo ali pa kritizira lastni prispevek in sposobnosti,
lahko se jezi na sistem, v katerem se je znaslo.

Profesionalno osebje lahko pomaga Zalujo¢im star-
Sem ustvariti spomine na njihovega mrtvega otroka, s
tem da ga vidijo, se ga dotaknejo, ga poimenujejo in
pokopljejo ter ohranijo svoj status starSevstva pri Ziv-
ljenju, ki jim ga nih¢e drug ne priznava (Raphael-Leff,
1992 cit. po Velikonja, 1997).

Spremljanje druZine v Zalovanju

»Zalovanje ni pozabljanje, Zalovanje je odpiranje.
Vsako minuto mora biti pentlja razvezana in nekaj
trajnega in dragocenega ponovno 0svojeno in ustvar-
jenoiz vozla« (Allingham, 1952 cit. po Mander, 1994).

Zalovanje je globoko &ustveno dogajanje, v kate-
rem se prepletajo razli¢na doZivljanja: Zalost, obcu-
tek dokon¢nosti, oZivljanje spomina na vse lepo in hu-
do, kar so ¢lani druzine delili z umrlim. Obc¢utki kriv-
de, jeza, bolecina, pogreSanje — vse to se prepleta v
bolecini izgube, ki je ni mogoce kar zadrzati ali zani-
kati. Prav tako Zalovanje pomeni pocasno sprejema-
nje realnosti in navajanje na spremembo v Zivljenju.
Zalovanje ni pozabljanje umrle osebe, pac pa iskanje
stalnega mesta zanjo, kjer ne bo povzrocala take bo-
lecine (Thomas, 1996, Martina, 1994 cit. po Veliko-
nja, 1997).

Zalovanje omogo¢a, da Zalujo&i izrazijo spostova-
nje do osebe, ki je umrla. Prikaze pa tudi skrb in pod-
poro okolice za tiste, ki so najbolj intimno prizadeti
zaradi izgube (Mander, 1994).

V danasnjem Casu, ko se populacija ljudi stara, je
smrt v starosti bolj splo§no spoznana in priznana. Ko
pa se smrt in izguba nanaSata na nasprotno skrajnost
starosti, smo dokaj negotovi (Mander, 1994).

Smrt otroka povzroci izredno tezko Zalovanje, nihce
ne pricakuje, da bo njegov otrok umrl pred njim (For-
rest, 1982 cit. po Velikonja, 1997). StarsSi se naveZejo
na svoje otroke Ze dolgo pred rojstvom, zato Zalujejo
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tudi za otrokom, ki je umrl pred rojstvom, za prezgo-
daj rojenim otrokom in za otrokom, ki ga je mati izgu-
bila zaradi prekinitve nosecnosti po ugotovljeni ne-
pravilnosti ploda.

Posebna vrsta Zalovanja je povezana z otrokom, ki
je bil hudo bolan. Starsi, ki so dolgo skrbeli za takega
otroka, mu bili zelo blizu, pa vendar tako nemocni,
pogosto ob smrti otroka izgubijo smisel Zivljenja
(Thomas, 1996 cit. po Velikonja, 1997).

Izrazanje obcutij je za starSe zelo pomembno, da si
bodo lahko opomogli od bolece izkuSnje, zato naj jim
zdravstveni delavci ne govorijo, naj ¢imprej pozabijo
na umrlega otroka, kajti potrebujejo ¢as in moZzZnost,
da se na ustrezen nacin poslovijo od otroka.

Posebno pozornost je potrebno nameniti ostalim
otrokom v druZini. Njihov odziv na smrt je odvisen
od njegove starosti in razumevanja, odnosa z umrlim,
pripravljenosti na smrt ter od odziva starSev. Skusali
bodo razumeti, kaj se je zgodilo in imeli bodo lastno
predstavo o odsotnosti nekoga. Dokazano je, da lah-
ko Ze zelo majhni otroci razumejo, da je smrt trajna,
nepopravljiva, da ima svoj razlog in doleti vsakogar.
Ko otrok dozori, dozori tudi njegova predstava o smrti.
Zanapacno razumevanje smrti so krivi predvsem star-
§i ali bliZnji sorodniki, ki neuspe$no razloZijo otroku
pomen smrti glede na njegovo starost in razumeva-
nje. Otroci si morajo velikokrat prizadevati, da razu-
mejo smisel zgodb, ki so brez smisla, kot npr. tvoja
sestrica ali brat je zdaj angel v nebesih (Black, 1994).

Nacini za spodbujanje zdravega Zalovanja
starsev

Na zalovanje v veliki meri vplivajo spomini, ki jih
imajo svojci na umrlo osebo, (Mallinson, 1989 cit. po
ali pa z drugimi, da prilagodijo lastno videnje glede
osebe, ki je umrla. Takrat sprejmejo dejstvo, da nikoli
ve¢ ne bodo v neposrednem stiku z umrlim. To jim
omogoca, da Zalujejo in se sprijaznijo z izgubo. Ka-
dar svojci umrlega nimajo otipljivih spominov na umr-
lega, Zalost slabi, kar pa lahko ovira zalovanje. Foto-
grafije, na primer, so takSen spomin, ki se ohranijo.

Prav gotovo predstavljata rojstvo in smrt enega naj-
vecjih Custvenih in protislovnih izkuSenj v Zivljenju.
Ko sta zdruzena v smrti novorojencka, je scenarij po-
guben tako za druZino kot za zdravstvene delavce. V
zadnjih dveh desetletjih se pojavljajo znatne spre-
membe na podrocju pomoci starSem, ki so izgubili
otroke. Zarisce se je prestavilo od zaSCite in varstva
na priznanje in opogumljanje prizadetih starSev (Ale-
xander, 2001).

Pomen skupin za pomoc starsem po izgubi otroka

Nosecnost velja za srecen dogodek za vecino dru-
Zin, Zal se za nekatere konca z izgubo otroka. Vsako
leto se rodi okoli 30.000 mrtvorojenih otrok in kar 20

% nosecnost se konca s splavom (Armstrong in Hutti,
1998 cit. po Dimarco in sod., 2001).

Raziskave, ki so jih opravljali na tem podrocju, so
bile sprva usmerjene v dejavnike, ki bi lahko sprozili
patolosko Zalovanje pri materah, ker se te naveZejo
na plod prej in bolj intenzivno kot moski (Dimarco in
sod., 2001), kasneje pa so zajeli cele druZine. Na Za-
lovanje poleg razlike med spoloma vpliva tudi proces
socializacije, kulturna in eti¢na dediS¢ina, versko pre-
pricanje in drugo.

Za starSe je bistveno pomembno, da imajo nekoga,
s katerim se lahko pogovorijo o umrlem otroku, ki jim
da ustrezne informacije glede pogreba, procesa Zalo-
vanja in glede skupin za pomo¢. Dodatno podporo lah-
ko starSi dobijo v skupinah za pomo¢ star§em po iz-
gubi otroka, kjer razpravljajo o umrlem otroku z dru-
gimi star$i, ki delijo enako usodo.

Za merjenje zalovanja so uporabili listo, ki je vse-
bovala Sest kategorij (Hogan grief reaction checklist)
(Hogan, 1992 cit. po Dimarco in sod., 2001).

Te kategorije so:

— razocaranje, s katerim so merili stisko ob locitvi,
ki se kaze kot brezvoljnost, Zalost in osamljenost;

— panicno vedenje, ki je psiholoSka karakteristika
strahu in somatskih simptomov, kot so utrujenost,
glavobol, bolecine v trebuhu;

— osebna rast, ki meri duhovno zavedanje in eksisten-
co;

— krivda in jeza, ki merita obcutke bridkosti in so-
vraznosti;

— navezovalna kategorija, ki zrcali izogibanje dru-
gim in samemu sebi;

— neorganiziranost, ki se ukvarja s koncentracijo in
spominom.

Rezultati so pokazali, da so Zenske dosegale vecje
Stevilo tock kot moski, kar je pomenilo, da se bolj iden-
tificirajo z opisanimi kategorijami.

V tabeli 1 so prikazane intervencije, ki so jih starSi
doZiveli v bolniSnici po izgubi otrok in so jim bile v
pomoc ali pa so za njih predstavljale nekaj negativ-
nega (Dimarco in sod., 2001).

Tab. 1. DoZivljanje starsev glede na intervencije, ki
so jim bile najbolj oziroma najmanj v pomoc¢ (Dimar-
co in sod., 2001).

Intervencije, ki so bile
starSem v pomo¢

Jokanje z druZino
Biti prisoten (objem,
pogovor ...)

Intervencije, ki starSem niso
bile v pomo¢

Besede: naj ne jokajo
Izogibanje pogovoru
(prijatelji)

OlajSevanje teZzave (pozabi na
tega otroka, saj lahko poskusi$
zZnova)

Poslusanje

Prispodobe (tvoj otrok je
zdaj angel v nebesih)

Besede, da je smrt najboljsa
reSitev

Fotografiranje otroka
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Starsi Zalujejo ne glede na to, ali obiscejo skupine
za pomoc ali ne, mogoce jim skupina tudi ni pomaga-
la zmanj$ati ali spremeniti Zalovanja, vendar jim je
omogocila, da so se sprijaznili z izgubo. Star$i, ki ni-
so obiskovali skupine za pomoc¢, so morda cutili po-
polno podporo brez dodatne pomoci.

Kljub temu, da raziskava ni neposredno odgovori-
la na vprasanje, ali so skupine za pomoc v korist star-
Sem ali ne, se lahko medicinske sestre iz tega naucijo,
katere so najboljSe aktivnosti, ki jih lahko opravijo za
starSe v ¢asu zalovanja. Imajo moZnost in dolZnost so-
delovati v procesu Zalovanja, kjer se lahko najvec na-
ucijo od starSev, ki so izkusili izgubo in so najboljsi
ucitelji (Dimarco in sod., 2001).

Predlagane aktivnosti za pomo¢ starSem po izgubi
otroka v bolniSnici so bile (Dimarco in sod., 2001):
posluSanje in prisotnost ob star$ih, neverbalna komu-
nikacija, ugotavljanje in zadovoljevanje individual-
nih potreb starSev, fotografiranje umrlega otroka, raz-
pravljanje s starSi o izgubi, zavedanje, da mati in oce
drugace dozivljata Zalovanje, zavedanje, da umrli
otrok starSem veliko pomeni ter posredovanje infor-
macij o skupinah za pomoc¢ starSem po izgubi otroka.

Razprava

Zivljenje vsakega Zivega bitja se sestoji iz rojstva,
Zivljenja in smrti. Pri otrocih, ne glede na njihovo sta-
rost in ne glede na to, ali je smrt nenadna ali pri¢ako-
vana, poru$i naravne zakone Zivljenja.

Biti mati ali o¢e pomeni imeti otroke, za njih skrbe-
ti in jih varovati. Odnosi med starsi in otroci se razli-
kujejo od drugih odnosov z ljudmi.

Ko otrok zboli, so star§i prestraseni in negotovi. Ce
mislimo na kriti¢no bolne otroke, je strah Se toliko vec-
ji. Kriti¢no bolni otroci so namesceni v EIZN in EIT,
kjer so prikljuceni na razli¢ne naprave in so ujeti med
cevke (Urbandic, 2002a).

Ze samo dejstvo, da je otrok kriti¢no bolan in da ga
star$i vidijo prikljuenega na vse naprave, deluje na
starSe zelo stresno. Poleg skrbi za otroke pa stres star-
Sev povecuje stalna prisotnost zdravstvenega osebja
in samo okolje EIZN in EIT (Ward, 2001).

Kaj dozivljajo starsi, ki imajo otroka v enoti inten-
zivne terapije, ne more nihée z zagotovostjo vedeti.
Vsekakor pa se soocajo s strahovi, ki so povezani z
vprasanjem, ali bo njihov otrok prezivel ali ne (Miles,
1979 cit. po Brown in Wadington, 1993).

Ko so strahovi starSev potrjeni in izvedo, da je
malo verjetnosti, da bo njihov otrok preZivel, lahko
zacnejo s slutenjskim Zalovanjem (Lindermann, 1944
cit. po Brown in Wadington, 1993). Postavljati si
zacnejo druga vpraSanja. Ali ga boli? Ali ve, kaj se
dogaja z njim? Ali ve, da bo umrl? Navadno se izogi-
bajo pogovoru o smrti s svojim otrokom, vendar otro-
ci smrt presenetljivo dobro cutijo in vedo, da bodo
umrli. So negotovi in prepricani, da kot starSi niso
uspeli.

Ko otrok umre, starSi izraZzajo nemalo Custev, od
jeze, Soka, samoobtoZevanja, pa do dvoma in silnega
Zalovanja. Jezni so sami nase in na zdravstvene de-
lavce, ker niso uspeli ohraniti otroka pri Zivljenju. Smrt
otroka lahko predstavlja tako za zdravstvene delavce
kot za starSe poraz. Za prve s poklicnega vidika, za
druge pa z vidika starSevstva, ker niso uspeli izpolni-
ti starSevske vloge.

Tudi zdravstvenim delavcem ni lahko, ko se so-
ocajo z izgubo otroka, za katerega so skrbeli. Prav oni
so tisti, ki so prvi ob prizadetih starSih, kljub temu, da
tudi sami nemalokrat dozivljajo velike Custvene pre-
trese. Zdravstveni delavci lahko starSem olajsajo za-
¢etno bolecino, s tem da jim podajo natan¢ne infor-
macije o otrokovi smrti. StarSem je navadno v pomoc¢
tudi poStena in odkrita komunikacija, v kateri naj
zdravstveni delavci starSem predstavijo moZnosti o
pokopu otroka in oblike pomoci, ki so organizirane
za pomo¢ prizadetim starSem po izgubi otroka. Zdrav-
stveni delavci naj starSem omogocijo tudi pogovor z
vsemi ¢lani negovalnega tima (zdravnik, medicinska
sestra, psiholog), in naj jim bodo na voljo tudi kasne-
je, kajti Stevilna vprasSanja se zaCnejo porajati Sele te-
daj (Kennel, Klaus, 1976 cit. po Urbancic, 1999).

Po smrti otroka starsi preidejo v proces Zalovanja,
ki je izredno tezak. Nihce ne pric¢akuje, da bo njegov
otrok umrl pred njim (Forest, 1982 cit. po Velikonja,
1997). Zalovanje traja razli¢no dolgo in se sestoji iz
razli¢nih faz, ki se med seboj prepletajo ali ponavlja-
join se v nekaterih primerih spremeni v patolosko obli-
ko.

Ob kakovostni pomoci in podpori tudi zdravstev-
nih delavcev starSi umrlega otroka prebolijo in mor-
da tudi nadaljujejo s stvarmi, ki so jih delali pred otro-
kovo smrtjo. Na neki nacin pa se jim Zivljenje spre-
meni in nikoli ve¢ ne bo tak$no, kot je bilo.

Smrt otroka ni lahka ne za druZino ne za zdravstve-
ne delavce. Smrt otroka kot ranljivega, nesamostoj-
nega bitja predstavlja tragedijo, ki je nihce ne prica-
kuje. Predstavlja dokoncen poraz, ki ga ne more na-
domestiti noben drug otrok.

Sklep

Zdravstveni delavci se v EIZN vsakodnevno sre-
¢ujejo s smrtjo in prizadetimi svojci. Delo na takSnih
oddelkih ni lahko. Poleg lastne prizadetosti zdravstve-
nih delavcev zaradi smrti so tu $e svojci, ki jim je po-
trebno dati tako psihi¢no, fizicno kot tudi Custveno
oporo.

V ¢lanku sem na osnovi teoreti¢nih spoznanj sku-
Sala predstaviti znacilnosti kriti¢cno bolnih otrok in
enot intenzivne zdravstvene nege in terapije, predstav-
ljena so teoreti¢na izhodiS¢a o spremljanju starSev od
spoznanja, da je otrok kriticno bolan, da bo umrl, pa
do same smrti in procesa Zalovanja.

Predstavljeno je delo zdravstvenih delavcev od
sprejema otroka v enoto intenzivne zdravstvene nege
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in terapije, med vklju¢evanjem starSev v proces zdrav-
stvene nege, v trenutkih, ko starsi izvedo, da njihov
otrok ne bo preZivel, pri sami smrti in kasneje v Zalo-
vanju.

Menim, da je v Sloveniji razmiSljanje in ravnanje v
zvezi s smrtjo Se dokaj zavrto. V tujini so stvari, kot so
fotografiranje umrlega otroka, otrokov pramen las, du-
da in druge stvari, ki jih lahko dobijo starSi po smrti
svojega otroka, Zze povsem uveljavljena praksa, pri nas
pa so le te Se nekoliko neobicajne, vendar Ze prodirajo
tudi v slovensko kulturo. V zadnjih letih so uredili Park
zvonckov za pokop novorojenckov na Zalah.

Upam, da bodo opisana teoreti¢na izhodisc¢a prispe-
vala k zmanjSanju stisk in neprijetnih trenutkov, ki
jih doZivljajo tako starSi kot zdravstveni delavci ob
smrti otrok.
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